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I. はじめに
現在、社会福祉実践の枠組みが大きく変化してきている。従来の措置制度か
ら、公的介護保険制度や支援費制度といった利用契約制度へと移行した。これ
は、利用者を「保護・管理・指導の対象」ではなく、「権利やサービスの主体」
ととらえる考え方に変えていくこと、すなわち「パターナリズム」から脱却し
て「エンパワメント」へ移行することを意味している。この「利用者主体」に
不可欠な要素の一つとして、「当事者参加／参画」という概念がある。社会福
祉の制度・サービスの立案• 実施・評価のプロセスに当事者が主体的に参画し、
当事者の意見を取り入れた制度・サービスを実現しようというものであり、
「セルフ・アドボカシー」の一形態ととらえることができる。
このセルフ・アドボカシーとは、当事者が自らの体験や思いを語り、社会に
対して発信し、そのことを通じて自分たちの生活ニーズの充足や生活の質の向
上を図り、自らの権利を擁護• 主張しつつ、社会における対等な市民としての
立場を獲得しようとする活動である。近年非常に注目されてきている活動であ
るが、これまでも身休障害者の自立生活運動や、知的障害者の本人活動という
形で、当事者活動が展開されてきた。本稿では、知的障害を持つ人たちの本人
活動に焦点を当て、筆者が関わる「本人の会」を紹介しながら、その現状と課
題を探っていく。
I . 本人活動
(1) 本人活動とは
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知的障害をもつ人たちの本人活動とは、「本人が自ら企画を立てて行う諸活動
で、余暇活動、レクリエーションから研修、ボランティア活動等の幅広い活動
を自主的、主体的に取り組む活動」と定義されており Il、「本人活動を行うグルー
プ」で「本人（障害のある当事者）がグループの代表者である」ものを「本人
の会」と呼んでいる尺
(2) 本人活動の歴史
くスウェーデンにおける歴史＞
本人活動の歴史を見ると、まずスウェーデンでは、 1952年にストックホルム
の親の会によってFUB (発達障害児童・ 青少年・成人連盟）が立ち上げられ、
その後各地に支部を置く組織となっている。当初は親睦団体として発足し、知
的障害をもつ子どもの教育や親の相談などの活動を行いながら、圧力団体とし
ての活動も展開してきている。 1968年に当事者による会議が開かれ、以来この
FUBの中で当事者活動が展開されている汽
く北米における歴史＞
一方、カナダやアメリカでは、 1970年代にピープル・ファーストという当事
者組織が作られるようになった。 1973年のアメリカのオレゴン州におけるシン
ポジウムで、ある当事者が「知的障害者としてではなく 『まず人間として
(people first)』接して欲しい」と訴えたことから、この名称が使われるよう
になったと言われる。カナダを中心として、世界各国で数多くのピープル・ファー
ストが知的障害をもつ本人による権利擁護団体として活動している14)1510
く日本における歴史＞
日本では、 1956年に東京都墨田区に「すみだ青年教室」ができたのが本人活
動の始まりとされ、後に各地に障害者青年教室が発足した。 1970年代には入所
施設の利用者自治会ができ始め、 1980年には神奈川県小田原育成会に本人が正
会員として入会するなど、さまざまな形で本人たちの活動が進められてきてい
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(3) 日本における本人活動の現状
く本人活動の団体・会員状況＞
日本における本人活動の実態については、全日本手をつなぐ育成会が毎年調
査を行っている叫 2003年10月末現在、全国に201の本人の会があり、会員数は
8,912人となっている。ただし、育成会が調査によって掌握している団体以外
にも、知的障害をもつ成人たちが組織し活動する団体が少なからず存在するの
ではないかと思われる。現に、筆者が支援者として関わる本人の会も、育成会
作成による本人の会のリストには掲載されていない。本人の会についての実態
には、まだ明らかでない部分があると思われる。
く本人の会の形態＞
これら本人の会はその成り立ちゃ規模において多様な様相を見せている。河
東田は、日本の当事者組織の形態を、①施設内自治会等の施設関連の当事者組
織、②育成会等の既存の組織が関与した組織内当事者組織、③自立生活センター
等の障害種別を超えた当事者組織、④当事者自身の手によってつくられた当事
者自治組織、⑤地域の障害者青年学級やサークルを母体とした当事者組織、の
5種類に分類している 18)。さらに、前述の育成会の調査による本人の会のリス
トを見ると、養護学校の同窓会等、教育機関を母体とした当事者組織も活動し
ているようである。ちなみに、この分類を海外の本人活動に当てはめてみると、
スウェーデンのFUBにおける本人の会は、②のタイプに相当し、北米のピー
プル・ファーストは、④のタイプに相当すると考えられる。
く本人の会の規模＞
本人の会を規模（会員数）別に分類すると、表 1のようになる。最も会員数
の少ない団体は 3名となっており、全国に 2団体ある。逆に最も規模の大きい
本人の会は、会員数が470名となっており、これは養護学校の同窓会が母体と
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なった会である。全国にある201団体のうち約26%が会員20名までの小規模な
団体となっている。これらの団体は、会員同土お互いに顔の見える親密な関係
で活動を展開しているのではないかと考えられる。一方で、会員100名を超え
る大規模な団体も10%近くある。会の規模によって、活動内容、会員同士の関
係性、会の運営等の点で多様であると推測できる。
表 1: 「本人の会」の規模別団体数
会員数 団体数
-1 0 1 8 
1 1~2 0 3 4 
21-30 4 2 
31~50 3 9 
51-100 3 2 
101~150 1 2 
151-200 5 
2 0 1- 2 
不 明 1 7 
合 計 2 0 1 
（全日本手をつなぐ育成会のデータに基づき筆者が作成）
く本人の会の発足年＞
本人の会を発足年別に分類すると、表2のようになる。最も古い本人の会は
1962年に発足しており、最も新しいものは2003年10月発足で、調査時点で立ち
上がったばかりであった。 201団体の3分の2に相当する136団体が1990年代後
半以降に発足しており、近年知的障害をもつ人たちの当事者活動が普及・拡大
していることが分かる。
本人の会の活動内容は、学習・レクリエーション・地域活動などさまざまで
あると思われるが、 18団体がニュースや新聞を発行しており、メンバーの交流・
学習の場としての機能だけではなく、本人からの発信の場としての機能も果た
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していることば注目に値する。
表2: 「本人の会」発足年別団体数
発足年 団体数
1 9 6 0年代 6 
1 9 7 0年代 5 
1 9 8 0年代 1 7 
1990-1994年 2 5 
1995-1999年 9 3 
2 0 0 0年～ 4 3 
不 明 1 2 
合 計 2 0 1 
（全日本手をつなぐ育成会のデータに基づき筆者が作成）
(4) 本人活動の理念
く本人活動の基本原理＞
本人活動の定義にもあるように、本人活動とは障害をもつ当事者が自ら企画
し、自主的・ 主体的に取り組む活動である。すなわち、メンバーはすべて知的
障害をもつ当事者であり、メンバーの自治的運営が不可欠であり、メンバーの
ニーズを満たしたり権利を擁護したりすることを目的としている活動である。
本人活動に関わる支援者はあくまでもメンバー活動を側面から支援する人とし
て位置づけられる。
このような基本的な理念を、河東田は「当事者活動の基本原理」としてまと
めている（表3)1910
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表3: 「当事者組織の基本原理」
● はっきりした目標
グループの自立
助け合い
友達づくり
自己解放
権利主張
セルフ・アドボカシー
自己決定
● 抑圧者の論理で現実を定義しないこと
● 支援者の役割を明確に
（出典： 「どうかかわる！？本人活動」全日本手をつなぐ育成会）
また、全日本手をつなぐ育成会は、本人活動のあり方について次のように提
言している叫
① 本人による、本人のためのグループ活動
• 本人活動の主体は、知的障害者自身である
• 本人活動は、本人のための活動である
• 本人活動は、グループで行う活動である
② 施設などの限られた場ではなく、地域社会の中で活動する
③ 自信をもち、支え合い、社会を理解し、働きかける
④ 構成員は知的障害者本人、本人以外は支援者である
⑤ 本人が話し合って決める
知的障害をもつ人たちがこれまで置かれてきた状況を考えると、このような
基本理念の意義は非常に大きい。従来、知的障害をもつ人たちは、「できない
存在」「守られるべき存在」「自分で自分のことが分からず、周囲に決めてもら
わなければならない存在」として「保護・管理・指導」されてきた。「知的障
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害」という特性があるという理由で、常に周囲の指示や干渉を受け、対等な市
民として発言する機会を奪われ、主体的に生きることを阻まれてきた。そして、
そのような状況に置かれていること自体に気づかず、当然のごとく受け入れて
きた人たちも多い。知的障害をもつ人たちが、このような理念に基づく当事者
活動を通して、エンパワーされていくことが期待できる。
く支援者の位置づけ＞
さらに、このような本人活動の実現を側面からサポートする支援者のあり方
についても以下のような提言がされている巴
① 支援者についての原則
・支援者は本人によって選ばれる
・支援者の役割は本人によって決められる
・支援者は決定権を持たない
・支援者は支援によって知りえだ情報を漏らしてはならない
② 支援者の具体的な役割
・意思決定への支援
・情報の提供
• 会議進行への支援
• その他本人が決める支援
③ その他
• 日常的に生活の支援を行っている人は、支援者として好ましくない
本人活動における本人と支援者との関係は、通常の社会福祉施設等の現場で
見られるような「利用者一ワーカー」関係とかなり異なっていることが分かる。
施設や作業所における援助では、援助の目的や活動内容があらかじめサービス
提供者側によって決められている。ワーカーはその枠組みの中で援助活動を展
開し、利用者はその援助サービスを受けるという構図である。「利用者一ワー
カー」関係における対等なパートナーシップという考え方が社会福祉援助の領
域にも登場してきているが、やはり「上下関係」は厳然として存在している。
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また「利用者主体」という言葉も随所で聞かれるが、援助者が提供できる範囲
の、限られたサービス・メニューの中から選ぶという程度でしかない。本人活
動における本人と支援者との関係は、あくまでも本人中心であり、本人がイニ
シアチブをとり、支援者は後からついてくるという図式になっていると言える。
m. 「Aの会」の活動
(1) 「Aの会」の概要
く「Aの会」の成り立ち＞
筆者は、 2002年7月より、知的障害をもつ成人たちの本人の会「Aの会」に
支援者として関わっている。「Aの会」は、 1998年に、知的障害をもつ成人の
親と 1人の大学研究者の出会いから始まった。親たちの「本人の会を立ち上げ
たい」という思いと、研究者の「そのような活動を支援したい」という思いが
一致して発足した。前述の河東田の分類で言えば、親たちの思いでスタートし
たという点では、②の要素があるが、「Aの会」そのものは独立した組織であ
るので、④の当事者自治組織に入ると考えられる。
くメンバーと支援者の構成＞
当初は数名のメンバーでスタートしたが、その後メンバーが入れ替わりなが
ら、 2004年9月現在、 B市C地区とその近隣に在住する1名（男性6名、女性
5名）のメンバーから構成されている。当初からのメンバーは 6名で、最も新
しいメンバーは2004年6月に入会したばかりである。メンバーの大半は30オ代
で、一般企業、授産施設、作業所等で働いている。支援者も、過去6年の間に
入れ替わりがあった。立ち上げから関わっている研究者と、 2年前に加わった
筆者の 2名が現在の支援者であるが、以前は知的障害者施設のワーカーや大学
院生等が支援者として関わっていた時期もあった。
く会の運営＞
会の運営に当たっては、「Aの会」としての規約を作り、 2年に 1度の選挙
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で役員（会長・副会長・書記・会計）を選んでおり、月に500円の会費を集め
ている。現在、筆者は会計担当のメンバーを補佐する役割を担っている。
(2) 活動状況
く定例の会合＞
現在は、侮月第2土曜日の午前と、第4金曜日の夕方に会合を開いている。
土曜日は知的障害をもつ成人の親たちが立ち上げた地域交流の場（民家を借り
ている）で、金曜Hは駅前の会議室を借りて活動している。 1名のメンバー全
員が揃うことは少なく、毎回数名の欠席者がある。筆者が関わり始めてからの
出席状況は、 2002年7月-12月が平均7.3名（金曜日は8.2名、土曜日は6.4名）、
20003年1月-12月が平均7.3名（金曜日は7.0名、土曜日は7.5名）、 2004年 1
月-9月が平均6.3名（金曜日は6.3名、土曜日は7.1名）となっている。金曜
日の会合は夕方以降に開かれるため、夜の外出について家族の理解が得られず、
一部の女性メンバーが出席できていない。また、土曜日の会合も、仕事が入っ
ていたり、習い事などの余暇活動に参加したりするために、欠席するメンバー
がどうしても出てしまう状態にある。
く年間行事＞
一方、年間を通じてさまざまな行事なども行っている。「Aの会」として対
外的な活動に参加しているものとして、地元の障害者団体主催のイベントに会
として参加し、毎年違った出し物を工夫して出している。また、知的障害者施
設主催のお祭りにも会として参加し、模擬店を出店している。メンバー間の交
流行事としては、新年会・花見会・忘年会などの季節行事の他、スポーツ観戦
などのレクリエーションも実施している。最近は「Aの会」の新聞作成に取り
組んでおり、これまでに 2号を発行している。普段の会合では、行事の企画・
準備や会の運営に関する話し合いをしたり、育成会発行の本人向け図書を使っ
ての学習会（健康管理についてなど）を開いたりしている。
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く活動に関するアンケート結果＞
2004年9月にメンバーを対象として、現在の会の活動や今後の活動について
アンケートを実施した。 11名のうち 8名から回答を得たが、概ね現在のさまざ
まな行事や会合に満足していることが分かった。スポーツ観戦等のレクリエー
ションに関しては、やはり人によって好き嫌いがあるようである。月に 2回の
会合に関しては、ほぼ全員が楽しいと答えているが、夕方以降の会合に参加で
きていないある女性メンバーからは「本当は参加したい」という意見が出た。
さらに、これからやってみたい活動としては、買い物や映画等の娯楽・レクリ
エーション関係の活動を希望する人が殆どであったが、「他の本人の会と交流
してみたい」という希望を出したメンバーが1名いた。
くメンバーの相互関係＞
少数メンバーで構成された小規模な会であり、すでに会を立ち上げてから 6
年が経過しているため、メンバー同士の親密感や集団への帰属感は強い。お互
いを気遣ったり助け合ったりする場面がよく見られ、メンバーにとって貴重な
交流と成長の場になっているようである。
(3) 活動における課題
く活動内容に関する課題＞
現在展開している活動に関しては、前述のアンケートからも見られるように、
メンバーの満足度はかなり高い。一方で、一部のメンバーが「夕方以降の会合
に参加したいのに参加できない」という状況は、解決すべき課題の一つである。
また「他の本人の会と交流したい」という意見も、今後の活動の展開を考える
上で、重要な示唆を与えていると言える。
さらに、本人活動に期待される「セルフ・アドボカシー」に目を向けると、
現在の「Aの会」にはこの機能があまり果たせておらず、メンバー間の交流や
行事が中心の活動となっている。会のあり方や活動内容は本人たちが自己決定
するという原則から言えば、むしろメンバーのニーズ・要望に適った活動を展
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開してきていると評価できる。しかし、そのような活動を通して、日常的に自
分たちの権利を主張する場面を作っていくことが必要ではないかと考える。例
えば、「家族の了解が得られないために、夕方の会合に参加できない」という
状態について、メンバー間で話し合い、どうすれば参加できるようになるかを
一緒に考えるというような動きが、セルフ・アドボカシーの意味を持ってくる
のではないかと思われる。
く支援者の役割に関する課題＞
筆者自身の支援者としての課題の一つは、メンバーとの関わり方である。本
人活動におけるメンバーと支援者と関係は、いわゆる杜会福祉援助における利
用者とワーカーとの関係と異なる側面がある。筆者自身、ワーカー主導で利用
者の支援を展開すること自体には疑問をもち、対等な関係で利用者の問題解決
に向けて協働するというパートナーシップが重要であると考えている。しかし、
本人活動におけるメンバー一支援者関係では、支援者がメンバーの影で見守り、
要請された時に要請された支援のみを提供する、という役割が要求される。
「本人の主体性璽視」という点では根本的な差異はないと思われるが、実際の
支援活動の中では、やや違った動きが要求されるのではないかというのが、筆
者の過去2年間の印象である。支援者が、日常の活動においてメンバーとどの
ように関わるべきかを、今後も模索する必要を感じている。
もう一つの課題は、メンバーに対する情報提供である。前述のように、情報
提供は支援者の具体的な役割の一つに挙げられている。メンバーが主体的に物
事を考えて話し合いによって意思決定するプロセスにおいては、この情報提供
が欠かせないであろう。知的障害をもつ人たちにとって、身の回りにいくら情
報があふれていても、それらをすんなりと取り込むという作業は決して容易で
はない。多くの情報が、彼らに分かる形で提供されていないからである。メン
バーが何らかの意思決定や選択を迫られたときに、実は多くの選択肢が存在す
るにも関わらず、それを知らないために、自分がすでに知っているわずかなオ
プションの中から、消去法で一つを選ぶという場面がしばしば見られる。より
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豊富な選択肢の中から自分に合ったものを選ぶという、真の自已決定を保障す
るためにも、彼らが理解できる形で情報提供していくことが、大切であると思
。? ?
同様に、メンバーに対して、さまざまな体験の機会を提供することも重要な
課題であると思われる。知的障害をもつ人たちの中には、非常に限られた社会
関係の中で限られた経験しかしてきていない人もいる。そのために、自分がこ
れまで経験してきたやり方を繰り返すしかなく、新しい違ったことにチャレン
ジするといったこともしにくい。メンバーがアンケートの中で「これまでやっ
ていないけれど、これからやってみたい活動は？」という設問に対して、これ
までの活動と同じタイプのものを挙げる人が多く、ほとんど目新しい活動の希
望が出てこなかった。これは、他にもさまざまな活動の可能性があるというこ
とに気づいていないことから来るのではないかと思われる。今まで自分たちが
経験してきたこと以外にも多くの可能性があり、その可能性にチャレンジして
よいのだ、というメッセージを送ることが非常に重要であろう。このような新
しい経験の積み重ねによって、自信がもてるようになり、自己効力感も増し、
結果としてエンパワメントにつながることが期待できる。
く会のあり方に関する課題＞
先に述べたように、「Aの会」の活動はメンバー間の交流が中心となってお
り、今後もこのような活動を続けたいというのが、メンバーの希望である。し
かし、筆者ももう一人の支援者も、もっとセルフ・アドボカシーの要素をもっ
ことはできないかという思いを抱いている。本人活動は本人たちによる本人た
ちのための活動であるから、会のあり方も当然メンバーたちが決めていくこと
であり、支援者の思いを決してメンバーに押しつけることがあってはならない。
メンバーと支援者との間にある、「Aの会」の方向性に関する思いのズレをど
う取り扱うべきかが、筆者にとっての課題の一つである。
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く会と、会を取り巻く環境との関わりにおける課題＞
アンケートの結呆にもあったように、他の本人の会と交流したいと考えてい
るメンバーもいるが、大半のメンバーが、「Aの会」として社会関係を広げて
いくことにあまり関心をもっていない。筆者自身は、本人の会が社会ともっと
多くの接点をもって相互作用を行う機会があれば、杜会における当事者の存在
をアピールし、また社会からさまざまな学びや喜びを得ることができるのでは
ないかと考えている。そのことが、結果として、偏見をもたれ排除されがちな
知的障害をもつ人たちに対して、社会が正しい理解をもつことにつながってい
く可能性がある。なぜ、メンバーが社会関係を広げていくことに関心がないの
かを探るとともに、そもそも、本人の会が社会とどのような関係をもっていく
のが望ましいのかを、改めて問い直していきたいと考えている。
刊本人活動の今後の課題
これまで見てきたように、日本における本人活動は、拡大化・活発化してい
ると言える。しかし、筆者自身が迷いや疑問を抱きながら支援に携わっている
ように、多くの本人や支援者が、失敗や葛藤を繰り返しながら、また物足りな
さや戸惑いを持ちながら活動しているのではないだろうか。このような状況の
中から、本人も支援者もともに学びあいながら、真の本人活動を展開し、また
それを支援していくことが望まれる。
河東田は、当事者活動の基本的要件を挙げている。①地域生活の質を高める
ことやさまぎまな交流・ 学習・研修が可能となるような社会的支援システムを
整備すること、②当事者の好みや感性にあった、さまざまな活動形態や活動の
質を大切にすること、③早い段階から当事者が企画・運営に関わり、単なる参
加者ではなく、主体者（参画者）として活動できるよう支援すること、④いろ
いろな形態・質の当事者グループが情報交換し、学びあい、刺激し合う場を保
障すること、⑤活動に必要な経済基盤• 当事者の研究活動費・活動の拠点を確
保し、専従活動家の経済保障を検討すること、⑥当事者活動やその支援内容を
本人と一緒に考え、支援の質を高めるための学習・研修・交流を行うこと、⑦
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当事者の主体性を認め、彼らを基本的に信頼すること、の 7項目である⑬。こ
れらの基本要件が、すなわち本人活動とその支援の課題であると考えられるが、
これらの要件はまだ殆どクリアできていない状態であり、一つ一つの課題を念
頭に置きながら、活動を進めていく必要があろう。
v. むすび
筆者は、知的障害をもつ人たちが、一人の人間として尊重され、一人の市民
として当たり前の生活を保障されることを願い、また彼らのエンパワメントを
目標として、支援者として「Aの会」に関わるようになった。時が経つにつれ
て、次第にさまざまな問題や課題の存在に気づくようになってきている。同時
に、彼らのもつ力や豊かな人間性に心を動かされる体験を繰り返してきている。
彼らの望む本人活動とは何か、支援者として何ができるかを模索し続けたいと
思う。
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